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Estimado Sr. Editor:

La necesidad de atender de manera específica y práctica 
los principales problemas de salud pública en Latinoamé-
rica, hace indispensable la participación de todas las en-
tidades relacionadas con la salud.1

La promoción de la salud consiste en proporcionar in-
formación a la población sobre los medios necesarios para 
alcanzar un estado adecuado de bienestar físico, men-
tal y social. Se trata por tanto, de un concepto positivo  
que acentúa los recursos sociales y personales, emitido 
en la Carta de Ottawa;2 no sólo concierne al sector salud, 
sino que exige la acción coordinada de todos los implica-
dos: gobiernos, sectores sociales y económicos, organiza-
ciones benéficas, autoridades locales, industria y medios 
de comunicación.3

Las evidencias de la participación como cualidad so-
cial representan una característica propia de la humani-
dad desde los primeros grupos sociales, aunque el con-
cepto de desarrollo comunitario es más reciente.4

Para comprender el significado del concepto de la 
sociedad civil y su impacto en la ciencia es necesario 

conocer tanto su evolución cronológica a lo largo de la 
historia, como las bases del desarrollo teórico-concep-
tual que le han dado identidad.5

En la actualidad, los medios de comunicación como 
el internet y las redes internacionales, ayudan para inte-
grar e intercambiar información en forma rápida, de tal 
manera que la respuesta y organización de la sociedad 
civil global ha aumentado.

Las asociaciones civiles relacionadas con la 
hipertensión pulmonar en Latinoamérica
La participación de la sociedad civil en Latinoamérica 
(LA) surge en las últimas décadas con la consolidación 
del denominado “tercer sector”: las Organizaciones No 
Gubernamentales (ONG), asociaciones voluntarias u or-
ganizaciones de la sociedad civil en el campo de la salud. 
Estas han ganado espacios y aunque no puedan asumir las 
funciones que cumple el Estado, logran convocar, vincular 
algunas necesidades y demandas de los ciudadanos que 
representan o que asisten.
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Desde los años noventa surgen asociaciones civiles re-
lacionadas con la hipertensión pulmonar, tanto en Nortea-
mérica como en Europa, pero realmente es en el año 2001 
cuando en LA comienza a crearse la conciencia sobre este 
tema por parte de los científicos y las asociaciones de 
pacientes como la Sociedad Latina de Hipertensión Pul-
monar que tuvo su origen en Venezuela y actualmente con 
sede en los EE.UU. 

En forma paralela se crearon otros organismos como la 
Asociación Nacional de Hipertensión en España, la Asociación 
Brasileña de Amigos y Familiares de Pacientes con Hiperten-
sión Pulmonar, la Asociación Mexicana de Hipertensión pul-
monar, la Fundación Venezolana de Hipertensión Pulmonar, 
la Fundación de Apoyo para la Hipertensión Pulmonar del 
Sureste en México, la Fundación Colombiana de Hipertensión 
Pulmonar, la Fundación contra la Hipertensión Pulmonar en 
España, la Asociación Civil Argentina de Hipertensión Pul-
monar, y en forma más reciente han surgido: la Asociación 
Peruana de Hipertensión Pulmonar, los Grupos de Apoyo a pa-
cientes de habla hispana en Puerto Rico, en el sur de Florida 
y el de Santo Domingo, República Dominicana.

El diagnóstico y tratamiento de los pacientes con hi-
pertensión pulmonar6 requiere una compleja infraestruc-
tura en centros de referencia, con recurso humano expe-
rimentado para intentar disminuir el impacto que tiene 
sobre el paciente, su entorno familiar, económico,7 social 
y calidad de vida.8 Para mejorar este aspecto, se está 
buscando la creación de más centros de referencia para  
la atención de los pacientes, mismos que son la base  
para el desarrollo de la investigación.

Con el conocimiento de la situación económica actual 
de LA, a través de los diferentes gobiernos de los países, 
se está buscando que se tenga accesibilidad a los medica-
mentos existentes debido a su alto costo.9

Un factor común de las sociedades latinas con pacien-
tes de hipertensión pulmonar, es la conciencia de que so-
las no producen cambios de fondo. Para ello necesitan la 
incorporación y el apoyo de todos los sectores que con-
forman la sociedad. 

Todas las asociaciones civiles de hipertensión pulmo-
nar en Latinoamérica surgen con el fin de apoyar a la in-
vestigación y a la medicina clínica, para que el paciente 

pueda tener una mejor calidad de vida con las terapias 
que se están aplicando e investigando.10 

La sociedad civil relacionada con la hipertensión pul-
monar está participando brindando información sobre 
temas relacionados, a través de campañas de sensibiliza-
ción, labor de promoción y educación, desarrollo de re-
uniones científicas, publicaciones, cursos, boletines infor-
mativos, entre otras acciones, en forma activa en todos 
los foros apropiados. 
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RESPUESTA DEL EDITOR

Estimada Dra. Migdalia Denis:

La participación de la sociedad civil se hace necesa-
ria en diversas áreas de la medicina, donde los médicos 
e investigadores  necesitan apoyo (en recursos humanos 
o económicos) para continuar brindando atención o rea-
lizando investigación, respectivamente. El esfuerzo que 
llevan a cabo organizaciones como la suya, seguramente 
repercutirá en ello. Sería loable que  organizaciones simi-
lares se sumaran en nuestro país o región (Latinoamérica) 

para atender enfermedades tales como los síndromes de 
muerte súbita hereditarios (por ejemplo: Síndrome de QT 
largo) o incluso otras arritmias como lo han hecho otros 
países. Así, en Estados Unidos de Norteamérica existe la 
Sudden Arrhythmic Death Syndromes Foundation (SADS) y 
en Inglaterra la Arrhythmic Alliance (www. arrhythmica-
lliance.org.uk)

Esperamos que su labor fructifique y su espíritu se 
contagie.




